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Queridos amigos y amigas 

En el momento de escribiros esta carta, nos encontramos en una situación de preocupación y desasosiego. La
pandemia del coronavirus COVID19, que empezó hace ya un año en nuestras vidas y se apoderó del mundo,
todavía, a pesar de que ya exista la vacuna, no se ha empezado a vislumbrar el final de esta pesadilla. Hemos visto
como numerosos grupos científicos de todo el mundo y grandes compañías farmacéuticas han dedicado todos
sus esfuerzos y recursos a encontrar un remedio eficaz contra el COVID 19, trillones de dólares invertidos en su
investigación, pero ni aún con eso este horror ha terminado todavía.

En cierto modo, no puedo dejar de pensar en el paralelismo existente entre lo que la población está viviendo
ahora mismo y lo que vivimos las familias con familiares afectados por alguna enfermedad rara, sobre todo si los
pacientes son niños y deben pasar largas temporadas hospitalizados, o en sus casas, debido a los problemas que
originan sus enfermedades. Familias enteras confinadas sin poder separarse de sus hijos, haciendo turnos 24
horas al día para que no se quede solo ni un segundo sin poder permitirse  salir a tomar un café o a cenar un día,
o esas familias que tienen un hijo que necesita grandes cuidados y no pueden delegar en nadie, que no pueden
contratar a una enfermera que les sustituya cuando necesiten irse un fin de semana de vacaciones al año a
tomarse un respiro, a ellos les da igual que exista cierre perimetral o no. O los niños que no pueden estar quietos
ni un momento, aquellos con espectro autista que todo el mundo al ver su aspecto físico "normal" les tacha de
maleducados y no sabe el sufrimiento que llevan esos padres sobre sus espaldas. A sus padres les da igual que se
pueda tomar algo en las terrazas o no, no saben si los restaurantes abren dos o tres horas. Si, al menos, de alguna
forma con todo este sufrimiento vivido, el COVID19 ha conseguido que se haya fomentado la EMPATÍA en esta
sociedad a veces tan egoísta, que va tan rápido que no mira a los lados para ver la situación de los demás, nos ha
enseñado a ser un poco más solidarios... Si dentro de todas las desgracias que han ocurrido desde que empezó
esta terrible pandemia, las personas hemos aprendido algo, no todo este dolor habrá sido en vano....

Es el momento de concienciarnos todos de la importancia de la investigación científica y de cómo sus avances nos
benefician siempre a todos. Muchos pensaban que nunca iban a necesitar de la investigación, ahora sabemos que
en cualquier momento podemos vernos necesitados de la ciencia. La sociedad civil debe implicarse más e
impulsarla para que avance.

Ahora, necesitamos tu ayuda para que el confinamiento termine algún día, pero que termine para todos
.
Recibid un fuerte abrazo,
I.L.C.
Fundación MENCÍA
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El 17 de diciembre compartimos con todos nuestros socios, amigos y colaboradores una cena de
agradecimiento por estos cinco años de apoyo en los que hemos financiado cuatro importantes proyectos.
La situación de pandemia nos ha forzado a ser más creativos explorando otras formas para poder
celebrarlo, logrando con éxito un gran desafío, nuestro primer evento “on line”, a través de la plataforma
zoom.

Las expectativas han sido superadas, agradecemos enormemente a loa 178 amigos y socios que se han
unido a nuestra celebración durante sus tres horas de duración, compartiendo imágenes, mostrando su
interés por los excelentes ponentes y disfrutando la deliciosa cena que pudimos ofrecer gracias a nuestros
colaboradores.
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Como resultado del apoyo de estos 178 amigos y socios, y otros
muchos que no pudieron conectarse ese día, hemos recaudado 19.120
euros para nuestro quinto proyecto de investigación. 
De hecho, queremos reiterar nuestro agradecimiento a las empresas
solidarias “Arroz a banda” Just Married, vino “uait uian”, bombones
“lindt lindor” y embalajes Petit y Mail and Boxes que nos han ayudado
a hacer realidad esta cena solidaria “on line” , que todos disfrutaremos
on line, cuyos beneficios irán destinados al quinto proyecto de
investigación, dirigido por un equipo científico del H. Vall d´Hebron,
que iniciamos este año 2021.
También pudimos aprender sobre terapia génica gracias a la brillante
charla desde Salks Institutes en San Diego, California, que nos ofreció
el reconocido experto internacional Juan Carlos Izpisua que nos
emocionó con sus palabras sobre la Fundación y podréis visualizar en
el siguiente video. 



En el mundo hay 300 millones de personas con enfermedades raras,

3000 personas las padecen en España. El mes de febrero, mes

diferente al resto, se ha escogido para visualizar estas enfermedades

"raras" pero reales, y reivindicar la importancia de apoyar su

investigación y cura.

La Fundación Mencía, te necesita, ahora más que nunca para poder iniciar un proyecto necesario para  dar

esperanza a muchas familias. Se trata del Desarrollo de una estrategia de TERAPIA GÉNICA para curar el

modelo animal obtenido en el primer proyecto de la Fundación.

En este proyecto utilizaremos la herramienta Crispr Cas9 por la que recientemente han otorgado el Premio

Nobel de química 2020 y premio Princesa de Asturias de Investigación Científica y Tecnica 2015 a Emmanuelle

Charpentier y Jennifer Doudna.  Permitirá profundizar el estudio de una terapia génica para las enfermedades

mitocondriales con la finalidad de llevar a cabo algún día a un ensayo clínico y así ayudar a miles de niños

enfermos que actualmente no tienen niguna esperanza.  

Este proyecto va a ser desarrollado por un consorcio formado por 4 equipos científicos de 4 centros de

investigación distintos: Instituto de Recerca del Vall d´Hebron (equipo coordenador), CIMA (Universidad de

Navarra), I+12 (Hospital 12 de Octubre) y Universidad de Zaragoza. 

 CON TU AYUDA NADA ES IMPOSIBLE...
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                                             Campaña Fundraising      

  

                                                 Mi grano de arena 

                                  "Mes de las enfermedades Raras"

https://www.migranodearena.org/reto/en-el-mes-de-las-enfermedades-raras-con-tu-ayuda-nada-es-imposible-
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 EL ESPAÑOL APUESTA POR LA FUNDACIÓN
MENCÍA
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 TESTIMONIO DE CARLA SÁNCHEZ
SECCIÓN 1.5-MES DE ENFERMEDADES RARAS

"SINDROME GUILLAIN-BARRÉ"
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